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RESUMEN:  
El Parkinson es una enfermedad que afecta las neuronas dopaminérgicas. Se presentan síntomas 
como: temblor, rigidez muscular, lentitud en los movimientos e inestabilidad postural. Esta 
enfermedad se está convirtiendo en un problema de salud pública no solo a nivel nacional, sino 
también a nivel internacional. Los principales cuidadores de estos pacientes son informales, se 
incluye la familia y allegados; algunos de ellos no tienen experiencia, conocimiento o 
entrenamiento para brindar el cuidado, lo cual podría llegar a ser un factor de riesgo para 
presentar un tipo de carga, ya sea mental, física o emocional. El objetivo de esta revisión es: 
Analizar la carga que presentan los cuidadores informales de pacientes con diagnóstico de 
Parkinson. Se realizó una búsqueda de artículos científicos sobre la carga de cuidadores 
informales de pacientes con Parkinson en tres bases de datos: ScienceDirect, ProQuest y Scopus. 
Se localizaron 71 artículos de acuerdo con criterios de inclusión y se registró la información en 
una base de datos en Excel. Las tres dimensiones que se ven afectadas en los cuidadores 
informales de pacientes con Parkinson están relacionadas con: la calidad de vida, calidad del 
sueño y carga mental.  Palabras Claves: Carga Mental, Cuidadores Informales, Parkinson, 
Calidad de Vida, Calidad del Sueño, Sobrecarga, Problemas Emocionales. 
 
ABSTRACT: 
Parkinson's is a disease that affects dopaminergic neurons. There are symptoms such as: 
tremor, muscle stiffness, slow movements and postural instability. This disease is becoming a 
public health problem not only at the national level, but also at the international level. The main 
caregivers of these patients are informal, including family and friends; some of them have no 
experience, knowledge or training to provide care, which could become a risk factor to present a 
type of burden, whether mental, physical or emotional. The objective of this review is: To 
analyze the burden presented by informal caregivers of patients diagnosed with Parkinson's 
disease. A search was made of scientific articles on the burden of informal caregivers of 
Parkinson's patients in three databases: ScienceDirect, ProQuest and Scopus. 71 articles were 
located according to inclusion criteria and the information was recorded in a database in Excel. 
The three dimensions that are affected in informal caregivers of patients with Parkinson's are 
related to: quality of life, quality of sleep and mental load. Keywords: Mental Load, Informal 
Caregivers, Parkinson, Quality of Life, Quality of Sleep, Overload, Emotional Problems. 
INTRODUCCIÓN 
La enfermedad de Parkinson es una enfermedad degenerativa progresiva, es decir que los 
síntomas aparecen gradualmente y empeoran lentamente, consiste en la perdida de neuronas 
dopaminérgicas, que afecta el sistema nervioso central y las células nerviosas que controlan los 
movimientos (1). Los síntomas motores más comunes de esta enfermedad son: el temblor, rigidez 
muscular, lentitud de los movimientos y la inestabilidad postural (2). 
A nivel mundial, se estima que las personas que sufren de la enfermedad de Parkinson es 
1 por cada 100 personas mayores de 60 años, lo que corresponde a 6.3 millones de personas (3); a 
nivel de Colombia hay más de 220.000 personas que sufren de la enfermedad de Parkinson, lo 
cual corresponde aproximadamente del 0.12% al 0.47% del total de la población (4), afecta entre 
1.2 a 1.5 hombres por cada mujer. 
La enfermedad del Parkinson se está volviendo una enfermedad de salud pública que 
afecta en mayor proporción a las personas mayores de 60 años, sin embargo, actualmente está en 
aumento los casos de personas en menor edad. El origen de esta enfermedad es idiopático. Se ha 
demostrado las causas de origen genético y ambiental, que en conjunto pueden desencadenarla 
(5). 
Los cuidadores informales de pacientes con la enfermedad de Parkinson ya sean 
familiares o allegados, en muchos de los casos no tienen la experiencia, conocimiento y 
entrenamiento para brindarles un cuidado optimo, lo cual podría llegar a ser un factor de riesgo 
para presentar algún tipo de carga (6). Se ha considerado que el rol que desempeñan los 
cuidadores informales es fundamental para el mantenimiento de los pacientes en su entorno 
social, disminuyendo la necesidad de requerir cuidados brindados por profesionales y así mismo 
disminuyendo el ingreso de estos pacientes a instituciones de salud (7). Sin embargo, es preciso 
mencionar que pueden verse afectado, su estado emocional, calidad del sueño y estilo de vida; 
presentando finalmente síntomas de sobrecarga como cansancio, ansiedad, depresión y 
disminución de las horas de sueño, entre otras (8).  
Enfermería tiene un rol importante en la intervención de los cuidadores informales de los 
pacientes con enfermedad de Parkinson para proporcionarles las herramientas necesarias para 
brindar un cuidado optimo a sus familiares, proporcionando la información necesaria para que 
lleven a cabo el cuidado, enseñándoles técnicas que faciliten la prestación de los mismos, pero el 
más importante son las herramientas fundamentales para que estos cuidadores fortalezcan su 
autocuidado tanto en la salud física, emocional, como en la salud mental, controlando así los 
factores de riesgo de presentar sobrecarga en el cuidado (9).  
Por otra parte, los profesionales de enfermería también deben identificar de manera 
temprana la carga de los cuidadores, para así mismo poder realizar las intervenciones más 
oportunas y tempranas para evitar futuras complicaciones que puedan ser un impedimento en rol 
del cuidador (9). 
 
 
 
 
 
 
OBJETIVO GENERAL 
Analizar la carga que presentan los cuidadores informales de pacientes con diagnóstico de 
Parkinson. 
OBJETIVOS ESPECIFICOS 
• Identificar la carga mental asociada a los problemas emocionales de los cuidadores de 
pacientes con la enfermedad de Parkinson. 
• Identificar los estilos de vida y la calidad del sueño de los cuidadores informales de 
pacientes con la enfermedad de Parkinson.  
• Analizar el rol de enfermería hacia los cuidadores informales de los pacientes con la 
enfermedad de Parkinson. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
METODOLOGIA. 
Se realizó una revisión bibliográfica organizada de la siguiente manera, búsqueda en tres 
bases de datos las cuales fueron ScienceDirect, ProQuest y Scopus sobre artículos científicos 
relacionados con la carga de los cuidadores informales de pacientes con diagnostico de Parkinson 
y los cambios que esta generaba en su estilo de vida, como salud mental, calidad del sueño y rol 
de enfermería, utilizando combinación de palabras como “Carga mental, Cuidadores informales, 
Pacientes con Parkinson, Calidad de vida, Calidad del sueño, sobrecarga, fatiga mental y 
problemas emocionales”. Los criterios de inclusión fueron artículos científicos, publicados entre 
los años 2015 y 2018 e idioma español, y como criterio de exclusión aquellos que no 
mencionaran Parkinson, ni permitieran la lectura completa del artículo. 
Una vez obtenidos los artículos, se organizaron mediante una tabulación en Excel, la cual 
permitió filtrar la información según criterios de inclusión y exclusión mencionados 
anteriormente. De los artículos que cumplían con los criterios de inclusión, se pudo realizar un 
análisis general de los cuidadores informales de pacientes con diagnóstico de Parkinson. 
Posteriormente,  de acuerdo a la lectura y análisis de los artículos se establecieron  4 
dimensiones de acuerdo a los objetivos específicos planteados y estas a su vez se subdividieron 
en categorías, las cuales permitieron describir los componentes que abarca cada una de ellas.   
 
 
 
 
RESULTADOS 
En Scopus se encontró un registro de 140.790, al filtrar la información se obtuvieron 105 
artículos, de los cuales se escogieron 23. En Science Direct, se encontró un registro de 198.366, 
al filtrar la información se obtuvieron 454 artículos, de los cuales se escogieron 26. En ProQuest, 
se encontró un registro de 956.847, al filtrar la información se obtuvieron 375 artículos, de los 
cuales se escogieron 21. Finalmente se identificaron 70 artículos, donde finalmente se escogieron 
38 artículos que cumplían con todos los criterios de inclusión..  
Posterior a la lectura de los artículos encontrados, se realizó una tabla con las dimensiones 
de carga mental, calidad de vida, calidad del sueño y el rol de enfermería en los cuidadores 
informales, con sus categorías de análisis. 
Tabla N°1 
Carga de los cuidadores informales de pacientes con el diagnóstico de Parkinson. 
CARGA EN LOS 
CUIDADORES 
INFORMALES DE 
PACIENTES CON 
DIAGNOSTICO DE 
PARKINSON 
DIMENSIÓN CATEGORÍAS 
Carga mental 
Miedo 
Ansiedad 
Impotencia 
Depresión  
Culpa 
Cansancio del cuidador 
Calidad de vida 
Crisis 
Frustración 
Aislamiento social 
Carga física 
Sobrecarga 
Calidad del sueño 
Insomnio 
Sueño no reparador 
Rol de enfermería 
 
Educación 
 
Al realizar la lectura de los artículos se encontraron dos escalas y una entrevista que 
permiten evaluar las diferentes dimensiones que se ven afectadas en los cuidadores informales de 
pacientes con Parkinson: 
• Escala SF- 3618-20, diseñada por el Health Institute, New England Medical 
Center, de Boston Massachusetts. Se trata de una escala auto aplicada para evaluar el nivel de 
calidad de vida relacionada con la salud, conceptualmente basado en un modelo bidimensional 
tanto física como mental. Consta de 36 ítems que se agrupan en 8 escalas, las cuales son: 
Funcionamiento físico (10 ítems que evalúan el grado en que la salud del individuo limita una 
serie de actividades físicas, tales como ejercicios intensos, caminar, etc.), Rol físico (está 
formado por 4 ítems que evalúan hasta qué punto los problemas de salud física interfirieron con 
el funcionamiento ocupacional de la persona), Dolor (2 ítems que evalúan tanto el grado del 
mismo, como la interferencia que produce en la vida de la persona.), Salud general (5 ítems 
referidos a la percepción personal del estado de salud, así como una serie de creencias respecto a 
la salud de la persona.), Vitalidad (4 ítems que valoran el nivel de fatiga y energía de la persona), 
Funcionamiento social (2 ítems que interrogan acerca de las limitaciones en la vida socio-familiar 
por problemas de salud), Rol emocional (3 ítems que evalúan hasta qué punto los problemas 
emocionales interfirieron con el funcionamiento ocupacional de la persona), Salud mental (5 
ítems que evalúan el estado de ánimo de la persona inquietud, intranquilidad, desánimo durante el 
último mes). Tiene un alfa Cronbach de 0,7 
Este instrumento ha sido ampliamente validado y permite proporcionar un perfil de calidad de 
vida de los cuidadores informales (10). 
• Escala de Zarit: Es una herramienta para medir el nivel de carga en las labores 
del cuidador y así prevenir posibles condiciones de salud derivadas de una labor excesiva. Consta 
de un listado de 22 afirmaciones que describen cómo se sienten los cuidadores. Para cada una de 
ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia de cómo se siente con el cuidado que brinda. Se 
utiliza una escala que consta de 0 (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y 4 
(casi siempre). Las puntuaciones obtenidas en cada ítem se suman y la puntuación final 
representa el grado de sobrecarga del cuidador. Por tanto, la puntuación global oscila entre 0 y 88 
puntos, donde los resultados se clasifican en tres: ausencia de sobrecarga 22 a 46 puntos, 
sobrecarga ligera 47 a 57 puntos y sobrecarga intensa 56 a 110. Tiene un alfa Cronbach de 0,75 
Este instrumento ha sido validado en diferentes países donde se demostró que permitía 
proporcionar la sobrecarga de los cuidadores informales (11). 
• ECFOS II: Entrevista de la Carga Familiar Objetiva y Subjetiva, es un 
cuestionario que abarca globalmente diversos aspectos de relevancia para conocer la carga mental 
que pueden presentar los cuidadores informales. La entrevista está compuesta de un apartado 
introductorio en el que se recogen aspectos sociodemográficos y por diferentes módulos que 
evalúan las dimensiones de la carga familiar: la ayuda proporcionada en las actividades de la vida 
diaria del paciente, la contención realizada de los comportamientos alterados, un listado de los 
gastos económicos, el impacto sobre la vida del cuidador, los motivos de preocupación por el 
paciente, la ayuda disponible, los efectos percibidos sobre su salud y las repercusiones globales 
experimentadas tanto a nivel individual como familiar. Cada uno de estos módulos se valora 
mediante respuestas dicotómicas o mediante escalas tipo Likert, que oscilan entre 4 y 5 puntos 
(12). Tiene un alfa Cronbach de 8.5  
 
 
Carga de los cuidadores informales de pacientes con diagnóstico de Parkinson 
Al hablar de cuidador informal se relaciona con el apoyo ofrecido por miembros 
familiares, pero cuando se decide quien va a tomar este rol, en su mayoría lo tiene que asumir la 
mujer, ama de casa, con una relación de parentesco directa, que por lo general es la hija o esposa, 
y que convive con la persona a la que cuida (32). Dado que el cuidado informal está ligado con el 
género femenino, da un indicio de las diferencias sociales que hay en relación con el tema de 
brindar un cuidado, esto también se podría mencionar como una parte importante y relevante de 
vulnerabilidad para hablar de sobrecarga de cuidado (33).  
La afectación que experimenta el cuidador informal y el sentimiento sobre el cambio 
desfavorable a partir de su nuevo rol es resumida en el concepto de "carga". La carga se ha 
convertido en un predictor de la calidad del cuidado que ofrece el familiar y también de la 
solicitud de institucionalización por parte de la familia del paciente con la enfermedad de 
Parkinson. Resulta necesario prevenir la carga, para lo que es imprescindible identificar los 
factores de riesgo que inciden en su aparición. Las variables que influyen en la carga del cuidador 
son múltiples y muy heterogéneas ya que pueden estar relacionadas con el propio enfermo, con 
las características del cuidador o referidas a la relación anterior y actual entre los miembros de la 
familia (13). 
El rol de cuidar y las condiciones en las que se desarrolla, así como el tipo de tareas de 
cuidado están relacionados por las necesidades del paciente con diagnóstico de Parkinson. En 
ocasiones la demanda de este cuidado es tal que puede superar las propias posibilidades del 
cuidador informal, haciendo frente en ocasiones a situaciones especialmente difíciles, sobre todo 
en circunstancias de agravamiento o crisis en el estado del paciente. Lo anterior afecta la vida del 
cuidador informal, viéndose condicionada por el rol que está desempeñando, ya que la 
responsabilidad de brindar un cuidado supone una elevada dedicación en tiempo, pero el coste de 
cuidar es mucho más amplio que el resultado de sumar las horas dedicadas a determinadas tareas 
(34). 
El Parkinson es una enfermedad que persiste por un largo tiempo y sus síntomas 
empeoran con el tiempo, generando que el paciente desarrolle una dependencia para poder 
desarrollar las actividades cotidianas y de autocuidado que le generen bienestar, por esto la 
persona que esta a cargo del cuidado, desarrolla con el tiempo una carga, a consecuencia de el 
aumento de esfuerzo para brindar el cuidado, que va ligado a la evolución de la enfermedad (38). 
El concepto de carga del cuidador informal puede indicar agotamiento mental y ansiedad 
frente al cuidado, aunque también puede estar relacionado con dificultades en la salud física, 
debido a una acumulación de diferentes estresores frente a los que el cuidador se encuentra 
escaso de estrategias adecuadas de afrontamiento para poder adaptarse a las diferentes situaciones 
(13). Sin embargo, la noción de carga aún carece de mucha discusión acerca de su validez y 
utilidad, por lo cual es necesario hacer hincapié en que existen grandes deficiencias tanto 
teóricas, como metodológicas. 
 Existe una mayor probabilidad de desempeñar el cargo de cuidador por los hijos, luego 
están el cónyuge y los hermanos del paciente. Pero principalmente es una mujer la encargada de 
proporcionarle el cuidado a la persona con diagnóstico de párkinson. (14) 
El cuidador informal, es una persona que permanece aproximadamente los siete días de la 
semana, en un promedio de 16 horas diarias, lo cual tiene implicaciones económicas, sociales y 
de salud. En cuanto al impacto económico, este es significativo en la medida en que gran parte de 
los recursos de que dispone la familia se destina al cuidado o se suspenden las actividades 
profesional-laborales, teniendo en cuenta que están desarrollando un trabajo sin remuneración, lo 
cual afecta aún más la parte económica de la persona y de la familia (34). Por lo tanto, debido a 
que es una persona no vinculada laboralmente, la posibilidad de tener seguridad social disminuye, 
lo que evidencia la alta vulnerabilidad de este sector de la población. Los cuidadores constituyen 
un recurso valioso; pero también un recurso muy vulnerable, pues para ellos el cuidado implica 
importantes costos materiales, económicos, sociales y de salud. (14) 
De acuerdo con lo anterior y teniendo en cuenta la revisión de los artículos científicos 
localizados, el presente artículo muestra las diferentes afectaciones en la salud del cuidador 
informal del paciente con Parkinson. Se describen 4 dimensiones con sus respectivas categorías 
sobre las cuales se realizó el respectivo análisis. (Ver tabla 1) 
Dimensión de carga mental: 
 En esta dimensión se describe como se afecta esta esfera en los cuidadores informales, 
cuando tiene sobrecarga del cuidado, donde se establecieron como categorías sentimientos 
negativos que pueden aparecer en estos cuidadores, entre ellos: miedo, ansiedad, impotencia, 
depresión, culpa y cansancio del cuidado. 
La carga mental, se la ha definido como la exigencia o esfuerzo intelectual que tienen las 
personas encargadas de brindar el cuidado a sus familiares, diferenciándose así de la carga física 
(15). La carga mental que puede llegar a presentar el cuidador informal puede atribuirse a que el 
cuidado y atención que realiza lo hace de manera altruista y sin ningún costo, basada en una 
relación de afecto con el paciente o la familia, lo que conlleva a que se genere un cuidado 
informal de manera permanente (15). Es por esto, que cuando una persona posee una enfermedad 
neurodegenerativa, como es el caso de los pacientes con Parkinson, se presenta un exceso de 
trabajo, al realizar el rol de cuidador, pues las jornadas de este trabajo no remunerado suelen ser 
largas generando cambios relevantes en los estilos de vida de los cuidadores, involucrando así 
alteraciones en las relaciones de tipo personal, familiar, social o laboral. (34). La carga mental de 
los cuidadores informales se puede evaluar por diferentes instrumentos, donde está incluida la 
encuesta ECFOS II de manera objetiva o subjetiva para conocer la carga mental que pueden 
presentar (12). 
Los sentimientos y emociones se pueden ver afectados de manera diferente, dependiendo 
de las experiencias previas, motivaciones, estímulos, cultura e intereses personales del cuidador 
informal. La percepción que se tiene de los sentimientos y emociones pueden variar dependiendo 
de cómo se experimentan situaciones en la vida que haya tenido antes de cumplir con el rol de 
cuidador o durante el cumplimiento de este (15). 
Cuando se comienza con un nuevo rol como es el de cuidador informal de un paciente con 
la enfermedad de Parkinson, se presenta una mezcla de nuevas emociones y sentimientos que 
surgen por su nueva labor, pueden aparecer sentimientos y emociones positivos, como la 
satisfacción de sentir que está haciendo una buena acción, cuidando a una persona en situación de 
vulnerabilidad y brindando compañía en el proceso progresivo de la enfermedad; pero por otro 
lado cuando ya se genera una sobrecarga de cuidado y una carga mental en el cuidador informal 
pueden aparecer sentimientos y emociones negativos que pueden llegar a afectar la salud mental 
(17). 
El cuidado informal de pacientes con la enfermedad de Parkinson puede generar 
afectaciones sobre la salud física y mental del cuidador, derivadas de las exigencias físicas y 
estrés por la amplia dedicación al cuidado de la persona con discapacidad, el impacto emocional 
de dicha condición, la sobrecarga en tareas domésticas y alteraciones del sueño. (16). 
Ser un cuidador informal de un paciente con una enfermedad neurodegenerativa trae para 
él consecuencias emocionales, las cuales hacen referencia a la sobrecarga, carga emocional, 
estrés, depresión, fatiga; esto depende de cómo se sienta frente al rol que está asumiendo, es decir 
si lo acepta, tiene satisfacción con este, o por el contrario tiene sentimientos adversos y de 
insatisfacción: lo que puede generar en el cuidador informal sentimientos de aceptación, 
ambivalencia, sacrificio, satisfacción, compasión, tristeza, entre otros; pero el que más puede 
llegar a prevalecer es el de impotencia, relacionado con la falta de conocimiento y experiencia en 
el cuidado de estos pacientes (7). Al hablar de cuidador informal, se habla también del género del 
cuidador, ya que en la mayoría de los casos son mujeres y esto en ellas causa sentimientos de 
frustración, por el hecho de no haber podido escoger si cuidar de esa persona o no; esto 
predispone a la persona a sufrir sobrecarga relacionada con el cuidado, que afecta la salud mental 
(18). 
El miedo es otra situación que se genera ante el nuevo rol que tienen que desempeñar 
como cuidador, lo cual generalmente representa un cambio brusco para el que no está preparado 
(15). Al inicio de la experiencia de brindar un cuidado se pueden presentar diferentes tipos de 
sentimientos adversos, frente al progreso de la enfermedad, así como también ante la muerte y no 
estar preparado para ello (8). 
Los datos sociodemográficos muestran que la mayoría de los cuidadores son mujeres, en 
ellas se ve afectada su calidad de vida en virtud del malestar emocional y ansiedad derivada de su 
nuevo rol como cuidadoras, que en muchas ocasiones este rol es impuesto por otros familiares, 
dejándolas sin la oportunidad de decidir si aceptar o no. Además, en algunos casos el nivel de 
apoyo social y familiar se percibe como insuficiente hasta llegar a una condición denominada 
invisibilidad del cuidador (7). La ansiedad que pueden presentar las cuidadoras también está 
ligada a las numerosas tareas que tienen que desempeñar con tiempo limitado teniendo un 
impacto negativo en su calidad de vida (35).  
Los cuidadores informales pueden llegar a expresar sentimientos de impotencia para 
realizar las actividades de cuidado, puesto que muchas veces no están capacitados para brindar 
cuidado directo (18). Se genera ansiedad al no saber si el cuidado que brinda es el adecuado para 
el paciente y si le va a generar bienestar. Además, sentir la preocupación por el tiempo que tiene 
cumplir con este rol (19). 
Otra situación que presentan los cuidadores es la depresión que está ligada con el tiempo 
que llevaban cumpliendo este rol, se afectan todas las esferas de su vida y se genera un bajo nivel 
de satisfacción; se convierte su vida en cumplir con este rol y toda gira en torno a su familiar 
(20).  Además, sabiendo que su labor no es remunerada (35). 
Los sentimientos de culpa comienzan a verse reflejados cuando los cuidadores generan 
cambios en su dimensión física y psicológica, incrementándose cuando los cuidadores llevan 
ejerciendo su labor durante más de tres meses hasta llegar a centrarse de forma casi exclusiva en 
las necesidades del paciente, sin reparar en las propias. Todo lo anterior genera sentimientos de 
culpa por considerar no alcanzar a hacer todo lo que el paciente necesite, también puede 
favorecer este sentimiento al ser único cuidador, no recibir apoyo y percibir que su labor no es 
reconocida por los demás miembros de la familia (19). 
Dimensión calidad de vida: 
En esta dimensión se describe como se ve afectada la calidad de vida de los cuidadores 
informales de pacientes con diagnóstico de Parkinson, donde se establecieron como categorías 
afecciones que se pueden presentar en estos cuidadores, entre ellas: crisis, frustración, 
aislamiento social, carga física y sobrecarga 
Una expresión de la calidad de vida es la percepción de cansancio, la cual en un primer 
momento se manifiesta como dolencias físicas con la adaptación y organización del rol de 
cuidador, además de la solicitud de ayuda. Pero el cansancio no es solo físico, también es social, 
psicológico y espiritual. El cuidador se cansa de la monotonía, de no recibir ayuda, de no contar 
con el dinero suficiente para manejar aspectos de su vida, incluso llegar a responder por dos 
hogares simultáneamente (7). El cansancio del cuidador puede afectar diferentes esferas de su 
vida, volviéndose una persona en situación de vulnerabilidad y como consecuencia no brindar un 
cuidado optimo (35). 
Con relación a la dimensión de calidad de vida, se define como los procesos sociales, las 
tradiciones, los hábitos, conductas y comportamientos de los individuos y grupos de población 
que conllevan a la satisfacción de las necesidades humanas para alcanzar el bienestar y la vida. 
Los estilos de vida son determinados por la presencia de factores de riesgo y/o de factores 
protectores para el bienestar, por lo cual deben ser vistos como un proceso dinámico que no solo 
se compone de acciones o comportamientos individuales, sino también de acciones de naturaleza 
social (7). 
También se ha entendido la calidad de vida como la búsqueda de lo bueno. Es un 
concepto multidimensional y dinámico en el que son clave las condiciones de vida y la 
satisfacción experimentada, las cuales son contenidas en una escala de valores, aspiraciones y 
expectativas personales. En los cuidadores informales de pacientes con la enfermedad de 
Parkinson su calidad de vida se ve alterada por el rol que está asumiendo, afectando su aspecto 
emocional, las relaciones interpersonales, el desarrollo personal, las necesidades materiales, los 
derechos, la autodeterminación e inclusión social (7). 
El cuidado de pacientes con la enfermedad de Parkinson genera en los cuidadores 
informales un cambio en el estilo de vida que ellos llevaban antes de tomar ese rol. Este cambio 
está muy relacionado con el grado de discapacidad y la gravedad de la enfermedad que padece la 
persona que está cuidando (23). Estos cambios en los cuidadores abarcan olvido del cuidado de sí 
mismo, genera una pérdida de otros roles, ya sea en rol social o familiar, pérdida del apetito, 
insomnio ya que muchas veces el cuidado se extiende hasta la noche, presentando trastornos del 
ciclo circadiano y aislamiento social (17). 
Se ha descrito que los cuidadores informales deben modificar su vida cotidiana para 
asumir la labor del cuidado, lo que trae consigo preocupación, estrés, gastos extra, auto 
abandono, abandono laboral, afecciones de salud, aislamiento social, etc... Estas modificaciones 
generan periodos de crisis como el síndrome de agotamiento y síndrome de sobrecarga del 
cuidador, lo que afecta la forma como percibe y como vive.  Al inicio de la experiencia el 
cuidador está sumido en una crisis profunda que se deriva de la percepción de adversidad, 
vulnerabilidad, cansancio y desorientación (8). Los cuidadores informales cuando comienzan a 
realizar un nuevo rol tanto familiar como social se ven sometidos a elevados niveles de estrés y 
carga, generando una crisis por las situaciones estresantes resultantes de cuidar (36). 
La frustración del cuidador informal se manifiesta por sentimientos de adversidad 
derivados del enfrentamiento de una situación nueva e inesperada; se muestra un cambio de 
planes en la vida del cuidador, por tener que cambiar su rol para brindar el cuidado (8). La 
calidad de vida de estos cuidadores informales se ve afectada en varias dimensiones, generando 
un sentimiento de soledad y aislamiento social al dejar de lado varias partes de su vida (15)(8).  
La carga física genera: mialgia, cefalea, malestar estomacal, dolor articular o muscular, 
entre otros (20). Los cambios ocurridos en la salud del cuidador informal después de asumir el 
nuevo rol están relacionados con el esfuerzo físico que tiene que realizar al momento de hacer las 
tareas de brindar el cuidado, así como también el numero de horas que dedican al mismo y el 
grado de dependencia del paciente (35).  
Dimensión calidad del sueño: 
En esta dimensión se describe las afectaciones en la calidad del sueño de los cuidadores 
informales de pacientes con diagnóstico de Parkinson, donde se establecieron como categorías 
fueron: insomnio y sueño no reparador. 
El sueño, se ha considerado que es un proceso fisiológico que se da en los mamíferos y 
otras especies, consiste en una etapa de relativa inactividad física durante la cual ocurre una serie 
de procesos neuroendocrinos, cardiovasculares, respiratorios, gastrointestinales y variaciones en 
la temperatura, a la vez que la persona duerme lo percibe como un proceso de descanso y 
recuperación. Además, está comprobado que el sueño tiene una relación importante con la 
consolidación de la memoria y tiene efectos en el aprendizaje (25). 
El sueño es una de las funciones del sistema nervioso tal como la vida de relación, las 
funciones superiores, la actividad psicomotora y las funciones autonómicas, entre otras, y todas 
ellas están entretejidas (21). En los cuidadores, el sueño se ve fragmentado o disminuido por el 
rol que desempeña (22), además, tienen un sueño no reparador, duermen por periodos cortos (19). 
El rol del cuidador está fuertemente relacionado con la cohabitación y el grado de parentesco, 
sabiendo que esto se podría asociar con la perturbación del sueño (9). 
También, se puede presentar insomnio por estar pendiente de su familiar, lo cual en 
muchos de los casos se ve obligado a dormir en la misma habitación (22). Cabe mencionar que el 
insomnio también es resultado de diferentes preocupaciones que se acumulan (37).  
Dimensión rol de enfermería: 
En esta dimensión se describe el rol que tienen los profesionales de enfermería hacia los 
cuidadores informales, específicamente: la educación que se les debe brindar.  
El rol que tiene enfermería con los cuidadores informales está encaminado a reducir la 
sobrecarga. Los cuidadores están sujetos a situaciones de elevado desgaste por los cuidados 
anticipatorios, preventivos, instrumentales y protectores (10). 
Los profesionales de enfermería tienen que implementar intervenciones sistematizadas 
que puede facilitar el rol del cuidador. En estas intervenciones es necesario incluir los aspectos 
relacionados con el luto anticipado, con la vivencia de pérdida progresiva y de pérdida del ánimo 
por parte de quien cuida (28). 
El rol de enfermería surge para implementar intervenciones capaces de proporcionar a los 
cuidadores informales las herramientas necesarias para brindar el cuidado adecuado. En este 
espacio de intervención es posible: transferir un conjunto de informaciones indispensables para 
prestar los cuidados de forma segura y con calidad;  enseñar a los cuidadores determinadas 
técnicas facilitadoras a la hora de prestar los cuidados (técnicas de movilización, 
posicionamientos, comunicación, estimulación, etc.); proporcionar la práctica de determinadas 
técnicas para facilitar el desempeño de los cuidadores a domicilio y ayudar en la gestión 
emocional, compartiendo vivencias, emociones, angustias y sentimientos, mediante la escucha 
activa, que son fundamentales para la salud mental de los cuidadores (29) 
De acuerdo con lo anterior, el profesional en enfermería debe ser competente, tener los 
conocimientos suficientes, habilidades y actitudes para emitir juicios, solucionar problemas y 
realizar tareas costo-eficaces. La función de la enfermería debe incluir la información y 
educación sobre la salud, para que él cuidador pueda elegir entre las diversas opciones posibles 
una vez considerados los distintos riesgos y beneficios de cada alternativa. Esta función de 
educación se está convirtiendo en prioritaria, ya que la tendencia del cuidado de la salud se centra 
en el cliente, como centro de la atención y como persona que toma la decisión del tratamiento y el 
tipo de cuidado que se va a realizar (26). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
CONCLUSIONES 
La carga mental de los cuidadores informales está asociada a la calidad del cuidado que 
deben brindar al paciente, se genera un sobreesfuerzo para proporcionarle bienestar, pero a su vez 
se desarrolla una serie de sentimientos y emociones negativos que afectan su calidad de vida. 
La calidad de vida de estos cuidadores se ve afectada, puesto que muchas veces deben 
dejar de lado su vida personal y hasta sus propias necesidades, haciendo prioridad en el cuidado y 
en el bienestar de la persona con enfermedad de Parkinson.  
Cuando se lleva mucho tiempo realizando el rol de cuidador informal, se puede ver 
afectada la calidad del sueño de estos cuidadores, ya que en muchos de los casos el cuidado se 
extiende por largas horas del día y hasta de la noche, esto genera alteraciones en el ciclo del 
sueño y que además no sea reparador. 
Los profesionales de enfermería tienen un rol importante con los cuidadores, en la 
disminución de la carga y afectación en las diferentes dimensiones de su vida. Este rol está muy 
ligado a la educación que se le brinda tanto a los familiares como a los cuidadores informales, lo 
cual debe ser clara y oportuna. 
RECOMENDACIONES: 
 Los profesionales de enfermería deben educar a los cuidadores informales sobre los 
cuidados que son necesarios para los pacientes con diagnostico de Parkinson, dependiendo del 
nivel de dependencia y evolución de la enfermedad.  
La educación debe estar direccionada a los cuidadores para que puedan sobrellevar este 
rol, logrando manejar y controlar las situaciones negativas que se pueden presentar, lo cual 
afectan su calidad de vida, su salud mental y calidad del sueño. 
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